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FAMILIAS A

10:10 H Se da comienzo a la Asamblea con los siguientes asistentes:

SOCIO FUNDADOR PRESIDENTE HELENA CARPIO ANGUITA
SOCIO FUNDADOR TESORERO JOSE VICENTE VARGAS
SOCIO FUNDADOR DANIEL VICENTE FRANCO
SOCIO FUNDADOR ELISA CARPIO ANGUITA
SOCIO FUNDADOR NURIA CARPIO ANGUITA
SOCIO FUNDADOR VICEPRESIDENTA MARTA GASCA

SOCIO FUNDADOR SECRETARIA
SOCIO 1

SOCIO 2

SOCIO 3 VOTO DELEGADO
SOCIO 4 VOTO DELEGADO
SOCIO 6 VOCAL

SOCIO 9

SOCIO 11 VOCAL

SOCIO 21 VOCAL

SOCIO 24

SOCIO 25 VOCAL GA2
SOCIO 27

SOCIO 28

SOCIO 29

SOCIO 30 VOTO DELEGADO
SOCIO 33

SOCIO 36

SOCIO 46

SOCIO 48

SOCIO 51

SOCIO 53

SOCIO 59

ANA CARPIO ANGUITA
MARIA CABEZAS RUIZ

M.DE LOS ANGELES FRANCO FERNANDEZ

M.JESUS ANGUITA QUINTANA
EMILIO CARPIO MATIAS

BEATRIZ CASADO VERRIER

DAVID MAESTRE

CARLA CHEVILLET GARCIA
VERONICA LOMINCHAR MARIN
CARIDAD MARTINEZ NIETO
SUSANA SALAMANQUES ORTEGA
M.LUZ IGLESIAS CARCANO

ESTER CALLEJA VAQUERO
ENRIQUE GUTIERREZ DE FRANCISCO
PABLO GUTIERREZ CALLEJA
AIUSHA KHAZH

ESTEFANIA RAMOS

MONTSE ONOS PALMAROLA
LAURA MARTIN ARAGON
ANGELES LUNA

ANA MILLAN

MARI PAQUI RUBIO LINDE



SOCIO 61
SOCIO 62
SOCIO 67
SOCIO 70
SOCIO 71
Invitado
Invitado
Invitado
Invitado
Invitado

Invitado

JUDIT RUIZ PEIRO
MARIA DE LAS HERAS
MIRIAM FRIAS
LUCIANA CHILOTEGUI
ANA M@ HERRERO
MARI XOEL
ELISABETH

ALANIS ALONSO
M.VICTORIA RUIZ
DRA CRISTINA FILLAT
DRA ZAIDA MORENO

Balance de cuentas: Se resumen, explican gastos (impresion guia de
familias, estudio de calidad de vida) y se aprueban por unanimidad las

cuentas anuales.

CONCEPTO

S el

MAMTINASEMTO Wl

Convenio de investigacion 12 de Octubre: Calidad de vida: han

CONCEPTO INGRESO PAGO

WA A 1 OF ENERO

IWHA 13 OF DICIEMBNY

comenzado las primeras entrevistas para afectados y padres de 2 anos hasta
los 18 anos. Si estais interesados en participar podéis contactar en el correo
“metabolicasi2octubre@hotmail.com” para programar la entrevista.
(Skype®© o similar). Duracion de la entrevista 20 minutos aproximadamente.

TOTAL

1 12 N
HE H



fedur

N Ao S sertnten o w Setvoret du Fngs Ctrs ST s oo w |0-u—-|-“-h-.-—m.h-—---- Loreste
1 Lraure e leredesind Qurmiss amgee IO ‘-

D esmoecor T10etun te rtwmon Peesdema oo Lemte ¢ % Swmets t-—--—--u—-u“u-r—-: L0ss8 ¢
r— - %
|3 Asmsecsss Seatwme e S g Cantutrs |~“.—-‘_:. - ooy 2AD00¢
[ " Dwan & smre ) Ao e RcT.
|
| 4 e s o Ve ot | . SN

13
| 8 Fundmote Lucse coms 4 Cagaes | Wmcn o St €0 Satien ©F O Peeigadn 13700¢
| . Gy - Rarwn | Cmave | A—r T A T W e et
|7 Vetwmcme umton Seamme o e | s Sasomees - e - v LaToAs €
| & - Aty - a—n - s
| e e } Lrtas 8 Aata Je ETam | WriE trern B semuea Tame
7

| | T g v arw atee Toamare Pt Frren P ) marteme Loves te w
| § oeEaeadts Mo Eaates i samame
b - - . ,'-"-'h‘_.'-"“
1 10 aoomone 9 Evfermantes S3wn de Cads Lede Smrwcs 50 MERCOn § S00T | FTETEOON DU 3 MIMORSeS eraxse
| 30 At Saputers de Staiie I ' - e T e Lomese
+ - - $— —_
| — ¢ o ot SOV 8 Pemor) 30 SA MeeCoR eSIROE § 0%
1 " . e e L L s VRS
5 ] - - ¢ ’ Iu——-———--u——.o—-u— LasiNe ¢
- :
| & i o - - e ;——-yu——---—oc—n--—-——- wenc
[ 18 Asccmces: e Aeses o Catite L Mence resivEnnisans maMC

1 i

fuw.-m—n.m-w

i
[

Programa IMPULSO: M. Angeles nos explica en qué consiste el programa y
a quien va dirigido, para poder presentarse de nuevo este ano. En 2019 nos
dieron 2197 euros que apoyaron los gastos en terapias y productos
ortoprotésicos de 5 familias.
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Proyecto de investigacion de la Insuficiencia Renal en GA1 con el Dr
Domingo Gonzalez Lamuno: explicamos el proyecto, y el coste de 2000
euros para envios y material. Se aprueba por unanimidad. Pendiente de
comienzo. Se trata de estudiar la funcidon renal de los afectados con GA1y
prevenir su deterioro administrando citrato. Se enviaria papel de filtro a cada
familia, que humedecerian en orina y se reenviaria al Hospital de Valdecilla,
se necesitarian unos parametros habituales de las analiticas de sangre que
Nnos comunicaran.

Proximas acciones:

- Taller de lisina en octubre para profesionales y despueés sin fecha
para las familias. https.//familiasga.com/eventos/taller-teorico-practico-
contaje-porlisina/

- Jornada para pediatria incidiendo en los ultimos avances,
neurologia, primeras conclusiones del estudio heurocognitivo; recordando
los videos de la | jornada Interterritorial para el diagnodstico y la base de
tratamiento.

- Jornada para jovenes y adultos para mejorar la atencién a los
adultos ya que la pediatrica esta encaminada.

Proximas Acciones

OCTUBRE
OTALLER DIETA LISINA
Ol JORNADA ACIDURIA GLUTARICA TIPO
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Actualizacion de GA2: Susana nos cuenta las acciones de recaudacion
durante el 2019, el proyecto con Alimerka, la intencion de crear el protocolo
de GA2 junto a la Dra Sinziana Stanescu. Recordamos que Susana gestiona
el piso que nos cede Alimerka en Madrid para las familias que acudan al 12
de octubre o Ramon y Cajal.

OPROGRAMA DE RADIO DRA SINZIANA STANESCU
OEVENTOS
OCUENTO DE PAULA
OPENDIENTE PROTOCOLO CON
HOSPITAL RAMON Y CAJAL

*
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Adultos: Judit nos cuenta la futura investigacion de calidad de vida con
Luisa Tejedal, la insuficiencia renal ya comentada previamente, la
posibilidad de participar en el programa Inserta con la ONCE vy las becas de
FEEHM y Biomarin para estudiantes con enfermedades metabdlicas
mayores de 18 anos. Judit comenta la posibilidad de pertenecer al grupo de
jovenes con GA1,



OPROYECTO INVESTIGACION
CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS

OINSUFICIENCIA RENAL

OPARTICIPAR EN EL PROYECTO INSERTA EMPLEO
JUNTO A LA ONCE Y FEDER

OBECAS DE FEEHM Y BIOMARIN “’

FAMILIAS

Acciones 2021: se enumeran los posibles eventos y una posible quedada de
las familias. Se comenta que la asociacion dispone de bizum.

Eventos/Donaciones

O PROPUESTAS

O CARRERA VIRTUAL 50% para cada asociacion
O TORNEO PADEL

O TORNEO BASKET

O TORNEO BOLOS

O QUEDADA FAMILIAS MAYO-JUNIO 2022

Ris
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Proyectos:

Web Gratuita para el contaje de lisina y calorias. Luz nos cuenta que la
web ha sido posible gracias a la ayuda recibida por CINFA gracias a Veronica
Lominchar. Nos cuenta su uso y novedades

i. Web: https.//www.dietagal.es/



https://www.dietaga1.es/
https://www.dietaga1.es/

ii. Tutoriales:
https.//www.youtube.com/watch?v=b7g_gieNSEU

Investigacién Terapia génica en GA1 Albert nos realiza una
introduccién del proyecto y la investigadora Cristina Fillat nos cuenta los
avances y responde a las preguntas de los asistentes.

CHARLIE: CHAnging Rare disorders of Lysinef metabolism

s PyreceT -Srperoet sgimery (FTY

CAtacx: sO0r Yaw ' 1GAY

Estudio neurocognitivo Zaida Moreno nos avanza las primeras
acciones y resuelve las preguntas enviadas por las familias sobre el estudio.

Nuestros Proyectos En Marcha

o
DRA ZAIDA MORENO
NEUROPSICOLOGA HOSP 12 DE OCTUBRE DE MADRID
o v HAR CRISTINA FILLAT *
INVESTIGADORA IDIBAPS u
FAMILIAS

Se da por finalizada la Asamblea a las 13:15 h
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